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Abstract :
Facilities for severe motor and intellectual disabilities that have supported admitted patients 
with medical care, nursing care, and rehabilitation have come to occupy an important position 
as a social resource for regional medical welfare. In light of this, we performed a survey on 
the need for living assistance via a questionnaire aimed at disabled children, their families 
that such children attend in five cities in Minami-Tama.
We analyzed the 1,177 questionnaires from the data obtained via the 50% collection rate, 
which we divided up by life stage and disability category in order to organize the needs for 
living assistance. The results of this showed that the “Problems” varied depending on their life 
stage and disability category, but “Understanding of the local region” was common throughout 
when it came to the “Needs.” Furthermore, the specific needs deemed necessary were 
thought to be related to the urgency in the disabled children’s respective life stages.
Based upon this data, we felt that it was important to provide individual, expert assistance 
to local disabled children attending facilities for severely disabled children, as well as their 
parents and the related personnel. Not only that, but we also considered assistance that would 
enable them to live in the local region with peace of mind, assistance that was based upon the 
lifestyles of disabled children, and assistance by means of outreach to be important as well.
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児 回答児 成人 回答成人 児 回答児 成人 回答成人
多摩市 146,363 187 55 416 44 75 21 1,847 25
稲城市 75,551 67 23 253 3 25 11 785 2
町田市 404,739 603 166 1,338 239 210 58 5,001 93
日野市 174,120 156 66 577 16 95 16 2,497 10
八王子市 553,020 677 161 1,680 102 231 74 6,390 32
５市合計 1,353,793 1,690 471 4,192 404 636 180 16,520 162

















































重症 1.5 8.1 6.6 16.2 
肢知 2.2 4.5 5.9 12.7 
知的 2.5 24.9 20.6 48.1 
発達 6.6 10.0 4.6 21.2 
不明 1.4 0.3 0.1 1.8 





広汎性発達障害 3.5 知的障害 12.7 知的障害 14.8
言語障害 1.9 広汎性発達障害 12.1 脳性まひ 5.8
知的と運動の遅れ 1.4 脳性まひ 3.7 ダウン症 4.2
脳性まひ 1.3 重度重複 3.6 広汎性発達障害 3.1













































































































































医　療 緊急時の診療 緊急時の診療 緊急時の診療
看　護 健康管理 健康管理 健康管理
訓　練 ことばの促進 ことばの促進 ことばの促進
養　育 ことばの遅れ 知的発達の遅れ 知的発達の遅れ
家庭生活 排泄 外出 親の高齢化
社会生活 地域の理解 地域の理解 地域の理解
教　育 就学 卒後の進路 他の保護者の理解
経　済 訓練費 訓練費 生活費
余暇活動 土日の過ごし方 長期休暇の過ごし方 土日の過ごし方
福祉行政 行政の対応 障害手当 障害手当





















療育の場の確保 * 8 14 *
コミュニケーションの取り方 * * 10 7
発達の全般的遅れ 6 7 * *
集団への適応 * * 10 *
学校への適応 * * 10 *
ことばの遅れ * * * 10
就  学 * * * 7
緊急時の診療 6 * * *
入  浴 6 * * *
知的発達の遅れ * * * 6
健康管理 5 * * *
摂  食 5 * * *
運動発達 5 * * *
姿勢・緊張 5 * * *
卒後の進路 10 5 7 7
長期の休暇の過ごし方 7 * 8 *
土・日の過ごし方 * 7 * *
コミュニケーションの取り方 * * * 7
集団への適応 * * * 7
知的発達の遅れ * * 6 *
友人関係 * * * 6
短時間のレスパイト 5 * * *
行動の問題 * * * 5
土・日の過ごし方 * 6 6 14
緊急時の診療 8 * 5 6
入  浴 6 8 * *
排  泄 6 6 * *
親の高齢 5 5 * *
短時間のレスパイト 8 * * *
知的発達の遅れ * * * 5
お金の管理 * * * 5

























療育の場の確保 5 16 13 8
地域の理解 9 * 11 11
緊急時の診療 9 * * *
行政の対応 * * 7 *
教育環境 * * 6 *
他の保護者の理解 * * 6 *
障害手当 5 * * *
成年後見人 5 * * *
障害の知識や理解 5 * * *
短時間のレスパイト 11 8 * 8
地域の理解 * 5 8 5
相談できる人・機関 * 5 5 5
卒後の進路 12 * * *
緊急時の診療 9 * * *
長期の休暇の過ごし方 * * 5 *
生活活動の場の確保 * * * 5
コーディネーターの存在 * * * 5
緊急時の診療 9 9 8 7
短時間のレスパイト 13 5 5 5
土・日の過ごし方 5 5 6 8
地域の理解 * 5 7 *
相談できる人・機関 * * 5 7
友人関係 * * * 7
ガイドヘルパー 5 * * *
福祉相談 * 5 * *
成年後見人 * * 5 *





















































































































夜間の緊急診療 25 23 20 25
土・日の診療 23 18 21 21
生活の場への医師の派遣 17 10 16 11
地域医療との連携 10 12 14 12
定期健診の充実 * * 11 *
医療相談 * * * 10
緊急入院 8 * * *
保健所との連携 * 8 * *
夜間の緊急診療 37 23 20 25
土・日の診療 29 21 19 21
地域医療との連携 22 18 14 12
生活の場への医師の派遣 19 10 * 11
医療相談 * 9 11 10
緊急入院 21 * * *
定期健診の充実 * * 11 *
生活の場への医師の派遣 16 18 16 17
地域医療との連携 8 11 14 16
夜間の緊急診療 21 16 13 *
土・日の診療 18 * 14 17
緊急入院 18 * 11 *
医療相談 * * * 13
























言語訓練 12 12 12 20
発達の指導 * 16 17 15
体の運動機能訓練 20 16 * *
コミュニケーション手段 * * 10 16
学校との連携 * 10 * *
学校との連携 * 14 12 12
体の運動機能訓練 21 17 * *
コミュニケーション手段 * * 11 17
言語訓練 10 * 14 *
発達の指導 * * 13 11
家族の心理相談 * 10 * 11
心理指導 * * * 10
体の運動機能訓練 24 21 * *
コミュニケーション手段 * * 11 15
所属施設との連携 * 12 11 *
心理指導 * * 12 10
問題行動の統制 * * * 12
短期入所の充実 * 11 * *


























障害に合わせた学習支援 7 7 17 11
教育機関との連携・支援 7 14 9 12
養育・子育ての相談 * 7 10 12
障害・福祉の情報の提供 8 * 8 7
短期入所の拡充 12 * * *
放課後の受け入れや活動 9 * * *
短時間のレスパイト 8 * * *
土曜日・長期休みの受け入れ * * 8 *
障害に合わせた学習支援 * 7 12 13
放課後の受け入れや活動 * 7 9 9
土曜日・長期休みの受け入れ 9 7 8 *
教育機関との連携・支援 * * 8 11
送迎などの移動サービス 7 7 * *
障害・福祉の情報の提供 * * 7 7
短期入所の拡充 12 * * *
短時間のレスパイト 11 * * *
ソーシャルスキル * * * 8
短期入所の拡充 13 * 9 11
障害・福祉の情報の提供 * 11 7 10
外出支援 8 10 9 *
短時間のレスパイト 11 7 * 8
障害に合わせた学習支援 * * 7 10
送迎などの移動サービス 9 * * *
















音楽活動 27 22 16 13
リトミック 13 11 11 12
スポーツ教室 * 15 17 21
映画の上映 10 11 10 *
障害に関わる講演 12 * * 11
料理教室 * * 12 11












障害にあったソフト紹介 22 21 28 26
パソボラの派遣 17 17 12 10
コミュニケーション利用 12 * 11 14
なんでも相談 * 11 11 13












民間サービス情報 21 22 20 17
福祉施設のサービス情報 17 16 14 10
民間医療機関紹介 16 11 15 *






療育相談 30.9 29.1 15.7
子育て相談 20.5 12.6 1.8
福祉サービス 19.8 28.3 36.4
医療相談 12.8 16.5 29.7
親の会の育成 12.6 9.1 4.4
特になし 2.7 3.8 11.4









































































































































































































































































































































































































地 域 の 理 解　　緊 急 時 の 診 療
不 安（意欲・期待）
夜間の緊急診療・土日の診療・地域医療との連携・医師の派遣
障害福祉の情報・送迎
学校との連携・家族の心理指導 所属施設との連携
発達指導・言語訓練 心理相談・問題行動の統制
文化
生活
リハ
医療
必要
図２　地域生活支援のニーズと背景 19）
障害者とその家族の生活支援ニーズおよび地域における医療・福祉施設の役割 69
ともいえる大きな特徴であり強みでもあると考
えられる。
診療、検査、リハビリは医療費の支払いにな
るが、福祉サービスは保険の適用を外れる。し
たがって、法外サービスによる支援、つまり、
利用者と契約して福祉サービスを提供する形態
による支援が多くおこなわれるようになった。
特に、医療保険の適用外である心理的支援や相
談支援は、ニーズに上げられていた「障害にあ
った学習支援」「療育相談」を幼児の頃から有料
でおこない、更に、「グループ指導」「ペアレン
ト・トレーニング」「就学前相談」「講演による
啓発」なども同様におこなっている。これらは、
自費であるにもかかわらず発達障害を疑われる
幼児・児童と家族が多く参加しており、親の障
害認知と切実な想いがうかがわれる。
その他、島田療育センターの地域支援の実績
にあるように、近年は専門職が幼稚園、保育所、
小学校に出向いて支援することが急増してい
る。この支援は、本調査結果をふまえた取り組
みのひとつでもあり、国の方針に基づく地域行
政の要望や発達障害児者に対する社会的認知が
高まったことを背景として、増加傾向にある発
達障害児の対応に苦慮する保育士や教師の障害
理解や精神的安定に貢献している。また、この
巡回指導は、障害児に対して教師などがおこな
う質の高い教育支援につながると期待されてい
る。
一方、訪問看護や訪問リハビリを開始して、
在宅重症児者の健康維持に貢献するなど専門性
を活かした支援もおこなっている。
設問「理想・望ましい地域生活支援」の自由
記述では「八王子病院が同じ形またはそれ以上
の形で残ること」「他市に支所、ブランチを」と
記されていた。島田療育センターの場合、広域
から通う利用者が多く、自分の住む近い場所に
医療福祉の施設を求めるのは当然のことであろ
う。幸い、都立八王子小児病院の後に「島田療
育センターはちおうじ」が開設されたため、「通
うのが遠い」利用者にとって利便性が高くな
り、そのことで継続した支援につながることが
期待される。
地域生活支援のニーズは障害区分やライフス
テージでさまざまであり、それに対応する施策
や福祉サービスが展開され、社会資源が充実し
てきた。しかし、なお、福祉施策の定まらない
今日、障害児者とその家族や地域福祉施設の生
活支援に対するニーズは変わっていないように
思われる。そこに共通しているのは、「地域の理
解」であり、地域で生活することへの「不安」
と「期待」であり、自由記述にあった「生まれ
てからその子が死ぬまでのトータル的に相談で
きる場」「相談の場が近くて親身に聞いてくれ
ること」「何かあったら引き受けてくれる」であ
ろう。このようにライフステージに応じて医
療・福祉施設が関わり続けることが求められて
いるといえるが、現実には障害児者を無期限に
専門的な支援を続けることは不可能である。し
かし、障害児者の家族が相談する相手はライフ
ステージを通じて「医師」が上位であったよう
に、「何かあった時」は医療・福祉施設の存在は
安心の源ともいえる。このような障害児者と家
族「想い」に対して、重症児施設が、行政、教
育機関、特にコーディネーターを配置した特別
支援学校、地域のボランティアなどの人材やそ
の他の社会資源と連携しながら地域の医療・福
祉の中核としてどのように応えていくかが問わ
れていると考えられる。
４．今後の福祉施策と重症児施設
平成23年に改正された障害者基本法5）では、
目的規定の見直しをふまえて、障害の定義を見
直し、障害者の差別禁止、地域における共生社
会、国民の理解と責務、柔軟な施策を明記し、
医療・介護、教育、相談など15項目の施策をあ
げているが、そのなかに「療育」を新設してい
る。また、一部改正された障害者自立支援法4）
でも、利用者負担を原則応能負担のほかに、こ
の法律の対象に発達障害を入れる、相談支援の
充実する、障害児支援の強化する、地域で自立
した生活のための支援の充実することを目指し
ている。いずれも、障害児者の人権の保障と施
設から自立して地域で生活を目指す福祉の流れ
が根底にあり、そのため一見、脱施設化ありき
の印象を与えている。確かに、そのようである
べき障害者もおり、目指す方向としては正しい
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といえよう。しかし、多くの重症児者の状態像
から考えると、その本質は、多様性のある障害
に応じた自己選択と自己決定に基づく自己実現
であり、それを支援する柔軟な福祉的な概念と
とらえることが必要であり、一義的な脱施設は
現実的には認めにくい。
過去10年、国の施策にそって主に社会福祉
法人やNPO法人などの福祉施設も増え、地域
で生活を始めた障害者を支えているが、その運
営や専門的な支援は厳しいものがある。そのた
め、学校・福祉施設は「人手不足」に困難を感
じ、専門職の多い医療・福祉施設に支援を求め
ている。したがって、このような社会資源を行
政の支援に加えて地域の医療・福祉センターが
中核となってその専門性で支えていくことで、
一層、地域福祉に貢献できると考える。ICFの
生活モデルによる障害の概念15）が浸透するな
か、障害児者が生活するうえで「困難なこと」
や「持てる力」に焦点を当てた支援が求められ、
そのためには生活の見える場に行って支援する
アウトリーチ的支援が最も必要になると考えら
れる。そのためには、福祉施設の枠を越えた身
近な支援の在り方、たとえば、空き教室を活用
した相談、療育、余暇活動、日中預かりなどを
軽費でおこなえるよう積極的に模索することが
求められよう。このことが、障害児者、とりわ
け発達障害の疑いのある子をもつ家族にとっ
て、診察までの待機に伴う不安を軽減し、安心
できる生活支援につながるであろう。また、運
動障害児者に対しても日常生活に即したリハビ
リ指導を可能にすると思われる。
重症児施設は障害者自立支援法の適用により
児童福祉法からの枠が外れ、入所利用者に対す
る医療や療育もこれまでと異なった対応が求め
られ、また、事業としては収益の少ない地域生
活支援も一層求められるなど、経済的にも大き
な負担を負うことになる。しかし、行政や諸機
関と連携をしながら独自の専門性で地域福祉の
中核になり、インクルーシブ社会をめざし、安
心を与えられる医療・福祉センターとして貢献
することが期待されていると考えられる。
Ⅵ．おわりに
著者は目白大学に着任する前に島田療育セン
ターリハビリ部臨床心理科に16年にわたり在
籍した。特に、最後の４年は重症児施設が地域
支援を展開する時期であり、企画室長、生活支
援室長として重症児施設の地域支援に関わって
きた。本論文のデータはその過程において社会
福祉法人読売光と愛の事業団から研究助成を得
ておこなった調査によるものである。この調査
を通じて地域の障害児者のご家族、行政、教育、
施設職員と関わることで、施設内利用者や外来
利用者に個別で指導していては見えない障害者
の「生活と想い」、それを支える人々に出会っ
た。現在もさまざまな立場の人と多摩地区の障
害者支援活動をおこなっているが、法律が変わ
り社会資源は増えても障害児者やご家族の想い
は変わらないことを実感し、改めて大きな調査
データを再分析、再整理して今日的視点から論
述した。政府のおこなった調査7）でも生活支援
に関わる福祉サービスへの不満は高いことか
ら、今後、この結果をふまえて、あらためて同
様の調査をおこない、更に現在の地域福祉の生
活支援ニーズを確認したいと考えている。
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